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APRESENTACAO

A (Nao) Efetividade das Ciéncias Juridicas no Brasil, coletédnea de vinte e quatro
capitulos que une pesquisadores de diversas instituicoes, corresponde a obra que
discute tematicas que circundam a grande area das Ciéncias Juridicas e dialogos
possiveis de serem realizados com as demais areas do saber.

Por mais que a proposta da obra seja langar um olhar minucioso para a realidade
das ciéncias juridicas e a sua aplicabilidade ou nao no sistema brasileiro, é por demais
restritivo ndo abrir didlogo com realidades vividas por outros paises. Permitir o dialogo
entre paises, entre organizacdes e organismos externos lanca a possibilidade ainda
maior, frequente e frutifera de verificacdo de propostas de avango, seja ho campo
legislativo ou até mesmo judicial concreto, cada vez mais fomentando a efetivagdo das
diretrizes legais ja estabelecidas pelos setores sociais competentes.

E assim que iniciamos com O CASO COMUNIDAD GARIFUNA TRIUNFO DE
LA CRUZ VS HONDURAS E O POTENCIAL EMANCIPATORIO JUNTO A CORTE
INTERAMERICANA DE DIREITOS HUMANOS, de Daniela Mesquita Leutchuk de
Cademartori e Marlise da Rosa Luz, que apresenta mais um caso de tentativa de
invisibilidade de grupos vulneraveis, no caso especifico de quilombolas, na realidade
latino-americana, precisamente Honduras.

Em momento subsequente, temos contribuicbes como DEMOCRACIA E
CONSTITUCIONALISMO: CRISES ATUAIS, RAIZES PROFUNDAS, de Gustavo Lima
da Silva, O CONTROLE DE CONSTITUCIONALIDADE DO PODER JUDICIARIO
SOBRE A SEGURANCA PUBLICA: CRITERIOS E LIMITES, de Maria Helena Abdanur
Mendes dos Santos e Pedro Abdanur Mendes dos Santos, ABUSCA DE UMA MORAL
EXTERNA AO ORDENAMENTO: UMA ATITUDE ORGANICISTA NA PERSPECTIVA
DE UMA VISAO CONSTITUCIONAL GARANTISTA, de Mailson Sanguini Vaz e
Alexandre Almeida Rocha e O TODO PODEROSO STF: QUEM PODE FREAR ESSE
PODER?, de Ricardo Daniel Sousa do Nascimento e Marcelo Leandro Pereira Lopes,
estas que discutem questdes como as crises na democracia e no constitucionalismo,
o controle de constitucionalidade, moral externa e ordenamento juridico, além do
sistema de pesos e contrapesos e o STF.

Alcancando a relacéo de direitos humanos e efetividade, Luan Pereira Cordeiro,
em A GARANTIA DOS DIREITOS HUMANOS ATRAVES DE POLITICAS PUBLICAS
DE CIDADANIA INCLUSIVA, lanca olhar para o papel das politicas publicas nesse
exercicio de materializacdo necessario. E também com esse mesmo olhar que AACAO
CIVIL PUBLICA E APROTECAO A HONRA E A DIGNIDADE DE GRUPOS RACIAIS,
ETNICOS E RELIGIOSOS, de Pedro Victor Souza Marques e Antonio Alves Pereira
Neto, vé o instrumento da Acéao civil Publica como mecanismo eficaz de resguardo
para grupos minoritarios que diuturnamente tém seus direitos minimizados.

Na sequéncia, as colaboragcbes que surgem versam sobre o direito do idoso,
direito de habitac&o, atividade médica e suas responsabilidades, direito a saude e



direito a educacéo indigena a partir dos estudos O DIREITO DO IDOSO NO BRASIL:
EVOLUCAO, NORMATIZACAO E EFETIVIDADE, de Thaynna Batista de Almeida,
Arianne Bento de Queiroz e Clésia Oliveira Pachu, CAMPO NO BRASIL URBANO:
INSTRUMENTOS JURIDICOS DO ESTADO PARA A HABITACAO DE INTERESSE
SOCIALNOS ASSENTAMENTOS DE REFORMAAGRARIA, de Maria Candida Teixeira
de Cerqueira e Amadja Henrique Borges, A RESPONSABILIDADE CIVIL DO MEDICO
E DO ATLETA NOS CASOS DE DOPING, de Stephanie Raianny Borba, Jorcy Erivelto
Pires e Simone de Fatima Colman Martins, EQUIDADE NO SISTEMA DE SAUDE: O
CENARIO DE OLVIDAMENTO DAS CARDIOPATIAS CONGENITAS, de Ariane Selma
Schislowiscz da Costa, PERFIL DOS CASOS JUDICIALIZADOS DE PLANOS DE
SAUDE RELATIVOS A PROCEDIMENTOS ODONTOLOGICOS NO TJPE, de Priscilla
Chaves Bandeira Verissimo de Souza, Alysson de Azevedo Santiago, Maria Heloisa
Martins, Brenda Rocha Borba de Andrade, Paloma Rodrigues Genu, Adriana Paula de
Andrade da Costa e Silva Santiago e Vinicius José Santiago de Souza, e O DIREITO
A EDUCACAO INDIGENA EM FACE DA REALIDADE SUL-MATO-GROSSENSE, de
Antonio Hilario Aguilera Urquiza, Evanir Gomes dos Santos e José Paulo Gutierrez.

PLANO NACIONAL DE EDUCACAO EM DIREITOS HUMANOS: REFLEXOES
A LUZ DO CONTEXTO CONTEMPORANEO DA SOCIEDADE BRASILEIRA, de
Messias da Silva Moreira e Thais Janaina Wenczenovicz, aponta para a relagao entre
educacéao e direitos humanos, algo extremamente importante para a construcéo de
uma sociedade mais justa e igualitaria. Resgatanto o tema de politicas publicas ou
acOes afirmativas, agora com o enfoque na educacdo superior, apresentamos AS
ACOES AFIRMATIVAS DE INCLUSAO ETNICA NA EDUCACAO SUPERIOR: UMA
ANALISE SOBRE AADPF 186 E ACONVENCAO INTERNACIONAL DE ELIMINACAO
DE DISCRIMINACAO RACIAL, de Gilson Tavares Paz Junior.

Ainda na tematica escola, OS JOVENS DA ESCOLA PUBLICA: ESTUDO,
LAZER E O TRABALHO, de Angela Maria Corso, e A BIOPOLITICA NAS RELACOES
DE VIOLENCIA ESCOLAR, de Simone de Oliveira Souza, Clarisse Paiva de Oliveira
e Taiara Giffoni Quinta dos Santos, abordam desde o exercicio de direitos a partir
do ambiente escolar, até mesmo as relacbes de violéncia verificadas nesse espaco
bastante relevante na formacéo social do sujeito. Ainda abordando o contexto da crianca
e do adolescente, Joice Miranda Schmiicker, Andressa Chaves Tosta e Jéssica Silva
da Paix&o ofertam as suas analises sobre a significancia da justica restaurativa para
adolescentes em CONTRIBUICOES DA JUSTICA RESTAURATIVA PARA PROJETOS
DE VIDA DE ADOLESCENTES EGRESSOS DO SISTEMA SOCIOEDUCATIVO.

Escritas que marcam afirmacdes na educag¢ao, mas agora no ambito superior,
ainda mais precisa no ensino juridico e desdobramentos como nos casos de
pesquisa e extensdo universitaria, apontamos ENSINO JURIDICO: CONJUNTURA
E PERSPECTIVAS, de Adelcio Machado dos Santos, UNIVERSIDADE, PESQUISA
E RESPONSABILIDADE SOCIAL: INTERLOCUCAO ENTRE GENERO E RACA NA
FORMAQAO JURIDICA, de Nubia Oliveira Alves Sacramento, Lais de Almeida Veiga



e Isabel Maria Sampaio Oliveira Lima, e PROJETO DE EXTENSAO UNIVERSITARIA
NO CURSO DE DIREITO: O ESTUDANTE EM CONTATO COM A REALIDADE
SOCIAL, de Luis Henrique Bortolai.

Encaminhadas analises que problematizam direitos e garantias assegurados e
disciplinados pela nossa Lei Maior, agora finalizamos com capitulos que tratam da
seara criminal, especificamente sobre crime de violéncia doméstica e feminicidio, A
APLICACAO DAS PENAS RESTRITIVAS DE DIREITO NOS CRIMES DE VIOLENCIA
DOMESTICA, de Isabella Godoy Danesi e Rauli Gross Junior, A VIOLENCIA
DOMESTICA CONTRA A MULHER NA COMARCA DE JATAI/GO: CONSIDERACOES
INICIAIS SOBRE O ESTUDO ESPACIAL, por Alisson Carvalho Ferreira Lima e Naiana
Zaiden Rezende Souza, e FEMINICIDIO NO ESTADO DE GOIAS, de Thais Marinho
de Souza e Leocimar Rodrigues Barbosa.

Desta feita, estdo todos convidados a dialogar com os estudos aqui reunidos.

Tenham leituras valorosas!

Adaylson Wagner Sousa de Vasconcelos
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CAPITULO 11

EQUIDADE NO SISTEMA DE SAUDE: O CENARIO DE
OLVIDAMENTO DAS CARDIOPATIAS CONGENITAS

Data de submissao: 04/11/2019.
Data de aceite: 17/01/2020

Ariane Selma Schislowiscz da Costa
Centro Universitario UniSecal

Castro — Parana
Lattes iD http://lattes.cnpq.br/7972455300300362

RESUMO: o estudo propbe analisar a
moralidade do financiamento publico para o
tratamento de cardiopatias congénitas, no
contexto do Sistema Unico de Saude, discutindo
a compreensdo e a abrangéncia do direito a
saude, propondo uma reflexdao hermenéutica
sobre as questdes éticas de fundo implicadas.
Refletir sobre desigualdades em saude implica
a adocéo de um referencial te6rico que possa
relacionar essas agravantes através dos quais
0 espaco social é constituido e reproduzido,
através de uma estratégia metodoldgica de
pesquisa bibliografica e documental.
PALAVRAS-CHAVE: Cardiopatia Congénita;
Bioética; Equidade; Saude; SUS.

EQUITY IN THE HEALTH SYSTEM: THE
SCENARIO OF OBLIVION IN CONGENITAL
CARDIOPATHIES

ABSTRACT: The study proposes to analyze
the morality of public funding for the treatment
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of congenital heart disease, in the context
of the Unified Health System, discussing the
comprehension and comprehensiveness of the
rightto health, proposingahermeneuticreflection
on the underlying ethical issues. Reflecting
on health inequalities implies the adoption of
a theoretical framework that can relate these
aggravating factors through which the social
space is constituted and reproduced, through
a methodological strategy of bibliographic and
documentary research.
KEYWORDS: Congenital
Bioethics; Equity; Health; SUS.

Cardiopathies;

11 INTRODUCAO

As cardiopatias congénitas sdo anomalias
que atingem a estrutura cardiaca do neonato.
Estas malformacbes cardiacas congénitas
demonstram amplo espectro clinico e
abrangem defeitos que evoluem de maneira
assintomatica e sintomatica, acarretando alta
taxa de mortalidade, indices que traduzem
uma variedade em graus de comprometimento
estrutural cardiovascular observados
morfologicamente.

No Brasil as malformagdes congénitas
representam a segunda principal causa de
mortalidade na primeira inféncia, sendo as

cardiopatias congénitas (CC) uma das mais
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frequentes e a de maior morbimortalidade no primeiro ano de vida e a segunda
causa de morte no primeiro més de vida, segundo dados promovidos em Audiéncia
Publica, presidida pelo Departamento de Cardiopatias Congénitas e Cardiologia
Pediatrica (DCC/CP 2018-19). A meta atual do governo federal € ampliar em 30% o
atendimento de criangcas com CC, o que corresponde a mais de 3.400 procedimentos/
ano, perfazendo o total de 12,6 mil procedimentos/ano. Dar enfoque ao diagnostico
precoce da cardiopatia congénita pode vir a se tornar uma estratégia de enfrentamento
da mortalidade neonatal no pais, desde que respeitados os aspectos de equidade
e 0 contexto de implementacao, vislumbrando a intervencéao precoce para correcao
do defeito congénito, em tempo oportuno. Geralmente, as intervencdes cirurgicas
sao realizadas em etapas, necessitando acompanhamento durante o tratamento
para intervencbes de correcdo necessarias conforme o desenvolvimento biolégico e
anatémico da crianca. Segundo a Organizagdao Mundial da Saude (OMS),

aincidéncia de cardiopatias congénitas varia entre 0,8% nos paises com alta renda
e 1,2% nos paises com baixa renda, sendo que o valor médio de 1% de incidéncia
€ habitualmente aceito para o Brasil e demais paises da América Latina. Dessa
forma, visto que o Brasil registra anualmente 2,8 milhdes de nascidos vivos, pode-
se estimar o surgimento de quase 29 mil novos casos de cardiopatias congénitas ao
ano. Entretanto, de acordo com os registros do Sistema Nacional de Nascidos Vivos
as notificacdes relacionadas as malformagdes congénitas do aparelho circulatério
notificadas no Sistema Unico de Saude (SUS) e na salde suplementar, indicam
incidéncia de 0,06% agquém da esperada, ou seja, aproximadamente 1.680 casos
por ano, refletindo que a real incidéncia ainda € desconhecida, possivelmente
porque o diagndstico n&o é realizado. Dessa forma, sabe-se que a maioria dos
casos nao recebe tratamento adequado devido a falta de diagndstico, colocando a
vida da crianga emrisco, no caso de cardiopatia critica ou clinicamente significante.
Tal fato se confirma quando se observa que, de acordo com as notificagdes, a taxa
de mortalidade por malformacdo congénita do aparelho circulatério registrada no
Brasil é superior a taxa de incidéncia. (BRASIL, 2015a; 2015b apud BRASIL, 2017,
p. 7).

Em analise dos dados do Sistema de Informagado de Mortalidade (SIM), no Brasil, a
taxa de mortalidade especifica relacionada a cardiopatia congénita é de 107, para
cada 100 mil nascidos vivos, representando cerca de 8% da mortalidade infantil.
Destes, aproximadamente 30% dos 6bitos ocorrem no periodo neonatal precoce.
Entretanto, pode-se afirmar que esses dados s&o subestimados devido a falta de
diagnostico. (BRASIL, 2017, p. 10).

Ha que se considerar que, a maior parte das cardiopatias congénitas criticas
diagnosticadas precisam ser referenciadas para os centros de alta complexidade. No
entanto, muitas vezes, tais centros encontram-se fora da localidade onde o neonato
reside, fazendo com que muitas criangas ndo tenham acesso a intervencéo cirurgica
ou sejam operadas fora do tempo cirurgico, situacao que contribui exponencialmente
a taxa de mortalidade, tornando-se um grave problema de saude publica.
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2| OBJETIVOS

O presente resumo teve como escopo central analisar a moralidade do
financiamento publico para o tratamento de cardiopatias congénitas, sobretudo
as criticas, que necessitam de implementacao sustentavel de politicas com énfase
em questdes de alocacéo de recursos, acessibilidade e universalizacédo. Intenta-se
abordar o assunto de forma objetiva, trazendo a colagao as fontes juridicas que tratam
da matéria. Para tanto, mister espraiar a discussao nos campos da justica sanitaria e
da equidade.

31 METODO E TECNICAS DE PESQUISA

Refletir sobre essas desigualdades em saude implica a adoc&o de um referencial
tedrico que possa relacionar essas agravantes através dos quais o espaco social
€ constituido e reproduzido, através de uma estratégia metodolégica de pesquisa
bibliografica e documental. O caminhar epistemolégico deste estudo trata-se de uma
pesquisa descritiva e interpretativa do cenario atual da cardiopatia congénita, no qual se
compreende a necessidade do aprofundamento, a fim de apreender as singularidades
do atendimento a doencga, assim como das normas juridicas que circundam a mesma,
a luz dos principios da Equidade em saude, concomitantemente aos preceitos juridicos
e recursos preconizados pela justica sanitaria.

4 | DISCUSSAO

OBrasil, semelhante a outros paises em desenvolvimento, passaporumatransicéo
epidemioldgica, que registra a reducédo da mortalidade por doencgas infecciosas e 0
aumento da mortalidade proporcional por doencas crénicas nao transmissiveis, como
as cardiovasculares.

A politica de saude estabelecida em nosso pais tem em sua estrutura elementos
para o desenvolvimento de acdes e estratégias de promog¢ao da saude.

Os principios de universalidade, integralidade e equidade e as diretrizes de
descentralizagao e organizagao hierarquizada podem ser potencializados a partir do
olhar e de acbes de promocéo da saude, contribuindo para a qualificacdo do Sistema
Unico de Saude (SUS) e a partir deste para a construcdo de uma ampla alianca
nacional tendo como centro a qualidade de vida. (BRASIL, 2002, p. 9).

A promoc¢ao da saude sugere o desafio de reorientar os servicos de saude a
superar a fragmentagao do assistir a doenca, e sim a identificar prioridades de saude e
estabelecer politicas publicas para sua implementacéo desenvolvimento de pesquisas
e implementacéo de planos de ac¢éo voltadas a qualidade de vida. Estas a¢des visam
contribuir para reduzir as desigualdades sociais quanto ao acesso as oportunidades
para o desenvolvimento maximo do potencial de saude.

Sendo assim, a Portaria n° 1.727, publicada em 11 de julho de 2017, aprova o
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Plano Nacional de Assisténcia a Criangca com Cardiopatia Congénita, considerando
a necessidade de implementar diretrizes nacionais para qualificar a assisténcia
a crianca com cardiopatia congénita e expandir a oferta de cirurgia cardiovascular
pediatrica no SUS. Objetiva estabelecer diretrizes e integrar a¢cdes que favorecam o
acesso ao diagndéstico, ao tratamento e a reabilitacdo da crianca e do adolescente com
cardiopatia congénita, bem como a reducé@o da morbimortalidade desse publico.

Conforme dados expostos no Plano, as cardiopatias congénitas correspondem a
cercade 10% dos Obitos infantis e 20% a 40% dos Obitos decorrentes de malformacoes.
Deste modo, a fim de minimizar tais indices, no ano de 2004, foi firmado o “Pacto
pela Reducdo da Mortalidade Materna e Neonatal’. As cardiopatias congénitas
correspondem a terceira maior causa de mortalidade neonatal. Segundo dados
fundamentados na referida portaria, a cada ano, nascem no Brasil, cerca de 29,8
mil cardiopatas. Estima-se que 80% do total precisardo de intervengao cirurgica em
algum momento do seu desenvolvimento, sendo que a metade deve ser operada ainda
no primeiro ano de vida. As cardiopatias congénitas com apresentacdo no periodo
neonatal merecem especial atencdo devido a sua elevada gravidade uma vez que
cerca de 25% delas apresenta quadro clinico grave ja nos primeiros dias de vida e sao
consideradas como cardiopatias congénitas criticas (CCC).

A cirurgia cardiovascular pediatrica é realizada nos hospitais habilitados pelo
SUS na Alta Complexidade Cardiovascular. As unidades habilitadas devem ofertar
procedimentos de Alta Complexidade, acompanhamento ambulatorial pré- e pos-
operatério continuado e especifico e atendimento em urgéncia referenciada. Os
parametros de assisténcia sdo monitorados pelo Ministério da Saude periodicamente.
Contudo, o atendimento integral a crian¢ca com cardiopatia no Brasil € um dos maiores
desafios do sistema de saude, pois criancas cardiopatas ndo obtém o tratamento
adequado no momento oportuno. Conforme a Portaria GM/MS n° 210/2004, o hospital
habilitado na Cirurgia Cardiovascular Pediatrica “deve dispor de estrutura fisica e
funcional além de uma equipe assistencial devidamente qualificada e capacitada para
a prestacao de assisténcia aos portadores de doencas cardiovasculares, em pacientes
com idade até 18 anos”. Atualmente s&o 67 hospitais habilitados para realizar a cirurgia
pediatrica de correcdo no pais, mas seis estados ainda nédo apresentam nenhuma
unidade: Roraima, Rondbnia, Amapa, Acre, Tocantins e Paraiba. Diante disso, torna-
se fundamental estabelecer diretrizes nacionais com vistas a atengdo integral e
resolutiva que se deseja ofertar, abordando a fase de diagnéstico pré-natal e pos-
natal, o atendimento clinico inicial adequado, a transferéncia racional para os centros
de referéncia e o apropriado seguimento das criancgas tratadas. (PLANO NACIONAL
DE ASSISTENCIA A CRIANGA COM CARDIOPATIA CONGENITA, 2017).

Acerca do diagnéstico pré-natal, € direito de toda gestante, em caso de
ultrassonografia pré-natal apontando para a ocorréncia de cardiopatia fetal ser
submetida a uma avaliagdo em um centro de especialidades, com vistas a investigar
a gravidade da malformacgéo e dispor acerca da necessidade, dos beneficios e dos

A (Nao) Efetividade das Ciéncias Juridicas no Brasil Capitulo 11




riscos de uma intervencao programada para o mais breve possivel apés o parto,
preferencialmente em um centro de atencgéo terciaria. Apos confirmacéo do diagnéstico
da cardiopatia, 0 neonato devera receber os cuidados iniciais necessarios e devera
ser imediatamente encaminhado para a unidade hospitalar em condicbes de realizar
as intervengdes necessarias para a integralidade do seu tratamento.

51 RESULTADOS

A saude no Brasil, especialmente, o atendimento a saude das criangas portadoras
de cardiopatias congénitas, sofre obstaculos expressivos ao enfretamento da doenca,
no que tange ao tratamento cirurgico.

A precocidade das intervencdes cirdrgicas no periodo neonatal justifica-se pela
gravidade e complexidade das malformacbes diagnosticadas e das repercussoes
hemodinamicas, com risco de ultrajar o neonato a intercorréncias que resultem em
complicagdes, inclusive com o evento morte.

Paratanto, faz-se necessario o procedimento cirurgico, a fim de conter os sintomas
e melhorar a qualidade de vida dos enfermos, além de prevenir futuras disfuncoes.
Todavia, articular um atendimento multidisciplinar no que se refere, além de cuidados
paliativos e sim corretivos, € um enfoque penoso, uma vez que o SUS nao consegue
atender a demanda de pacientes que precisam de cirurgias corretivas imediatas, a fim
de evitar o acometimento de 6rgéos vitais em detrimento da disfun¢do cardiaca.

A universalizacao dos servi¢os de saude franqueada pelo SUS possui fragilidades
gritantes e tem se mostrado insuficiente nas acdes de racionalizacdo de recursos
sanitarios e de inclusao de forma equanime na atengao publica a saude, especialmente
nas cardiopatias de alta complexidade e alto custo, que demandam internacdes em
leitos de unidade de terapia intensiva (UTI).

Comumente, a definicdo do termo equidade equipara-se a igualdade. Contudo,
na esfera da bioética, ha mais coeréncia e similaridade com o termo justica. Justica,
na concepg¢ao de Rawls apud Siqueira et al. (2013, s/p), “é o valor elementar das
instituicdes sociais, produto da colabora¢do de uma sociedade, cujo intuito € pretenséo
na obtencdo de beneficios mutuos”. Desta forma, mesmo que os individuos sejam
iguais perante a lei, sdo desiguais na condicao de vida e saude.

A preocupacdo em torno de tais desigualdades em saude tem incitado o
mapeamento da heterogeneidade da maneira como as pessoas adoecem e morrem.
A Organizacéo Mundial da Saude (OMS) estabeleceu como meta para a humanidade
a reducao das disparidades em saude por meio da promocéo do estado de saude de
grupos e nagoes desfavorecidos. A fim de unificar o entendimento acerca da equidade,
a OMS publicou em 1990, um estudo de Margareth Whitehead, pois a ambiguidade
conceitual que o termo equidade gera, devido a abrangéncia em seu entendimento
literario, provoca dissenso entre os estudiosos do referido principio, assim como
torna-se complexo elencar requisitos necessarios para que um sistema de saude seja
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considerado justo e equanime. (WHITEHEAD apud LUIZ, 2005, p. 70).

Nesse contexto, a autora afirma que o termo equidade perpassa a dimenséo ética
e moral, aliando o pardmetro de justica a distribuicao igualitaria. Refere-se a auséncia
de diferencas dispensaveis que sao evitaveis, consideradas injustas e insatisfatorias.
Assim, equidade em saude, supde que, os individuos, sem distincdo, merecam ter a
oportunidade de desenvolver sua potencialidade em saude, sem que haja qualquer
desvantagem no alcance da mesma. A no¢ao de equidade tomada nesse sentido,
requer para fins didaticos, a diferenciacdo em duas vertentes: a) a qualidade de saude
de distintos grupos sociais adquirirem morbidades ou mortalidades; b) a equidade na
oferta, no consumo dos servigos de saude e acessibilidade a esses servicos.

Conferido o aspecto legal, o principio da equidade, esta presente na Constituicao
Federal Brasileira, vinculado ao direito a saude (art. 6°) e ao acesso universal igualitario
(art. 196) e atendimento integral (art. 198, Il) a populagéo nacional, garantias estas todas
validadas pelo art. 2° da Lei Organica da Saude (Lein. 8.080/1990). Delineados no texto
da Constituicdo Federal e condizentes ao mesmo, estao os principios doutrinarios do
SUS, elencados pelo Ministério da Saude (MS). Séo eles: universalizagdo, equidade
e integralidade. Apesar da congruéncia entre eles, o que se efetiva na pratica,
contrariando essa garantia de acesso universal aos servicos de saude publica, é
uma tamanha desigualdade social, onde os mais adoecidos tém menos chance de
receber cuidados, sejam eles paliativos ou curativos. Na pratica, o que se constata
pelos indices apontados pelas autoridades é uma demanda exorbitantemente maior,
comparado aos leitos e hospitais disponiveis para atendimento. E imprescindivel a
existéncia de uma distribuicdo equitativa dos recursos para que, satisfatoriamente,
aos atingidos, seja disponibilizado o tratamento para suas enfermidades, assim como
sua manutencao.

Destarte, muitos enfermos brasileiros vém postulando o direito a saude, incluindo
aqueles voltados para o tratamento de morbidades excepcionais, por meio de medidas
judiciais, com fulcro nos preceitos constitucionais: “a saude é direito de todos e dever
do Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a reducao
do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e
servicos para sua promocao, protecao e recuperacao” (art. 196, CF), incidindo sobre o
Poder Estatal o papel de assegurar a universalidade, a integralidade e a equidade no
tratamento e na assisténcia, preceituados pelo SUS.

Isso néo significa dizer que, tais medidas, serédo sempre favoraveis aos seus
pleiteadores, sobretudo, pelo custo acarretado ao tratamento e as suas implicagoes
orcamentarias, de modo que o alcance dos beneficios postulados, ndo sdo conquistados
em tempo oportuno, pois a saude tendo carater emergencial, nem sempre espera a
resolucao das lides judiciais.

Assim, a efetivacdo de mandados judiciais pleiteando vagas em UTI’s, ou ainda,
intervengdes cirurgicas sob a otica da urgéncia instaurada, geralmente, sao deferidas
quando a saude destes neonatos ja encontra-se absurdamente comprometida, em
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virtude da demora.

Neste ambiente, inevitavelmente, ocorrem relevantes adversidades éticas,
tocante as politicas sanitarias para alocacao de recursos ou ainda para a disponibilidade
de tratamento das doencas raras no Brasil, mas que precariamente sao discutidas,
tdo pouco, elucidadas. Na tentativa de recompor as controvérsias morais no ambito
da saude publica referentes aos individuos vulnerados ou atingidos em sua saude,
Schramm e Kottow (2009, p.1276), propdem a utilizacdo do Principio da Protecéo.

Isso constitui um problema bioético relevante, pois a simultaneidade de avancos na
compreensao no tratamento das causas das doencas (favorecendo a incorporacao
de novos procedimentos diagndsticos e terapéuticos) e a vigéncia da “cultura dos
limites” (selecionando tais procedimentos por questdes orgcamentéarias) representam
um grande desafio de justica sanitaria para os gestores de saude, instados,
por um lado, pelas demandas legitimas e crescentes dos usuarios, e, por outro,
pela urgéncia de “racionalizar” em termos pragmaticos os recursos efetivamente
disponiveis, considerados escassos.

Priorizar as questdes referentes ao acesso, atendimento e contentamento do
usuario do sistema publico pautadas nos principios doutrinarios do SUS, visando o
bem coletivo, trata-se de uma tarefa ardua dos gestores de instituicdes hospitalares. E
premente o reforco da agcdo comunitaria, a superacéo da fragmentagcao das politicas
publicas e da atencdo a saude, bem como a pactuacdo de propostas de gestdes
intersetoriais e a formulacao de politicas comprometidas com a qualidade de vida dos
cardiopatas.

6 | CONSIDERACOES FINAIS

No campo da saude, a equidade coloca-se como condicdo da atencao basica
e recomenda que a distribuicdo de recursos sanitarios necessita focar as demandas.
Contudo, o ponto nevralgico desta empreitada é a desigualdade social na prestacao de
servicos de alta complexidade, onde os gravemente adoecidos tém cada vez menos
acesso aos mesmos e, consequentemente, menor prognostico de vida. Isso reflete o
carater seletivo do sistema de saude brasileiro.

Paradoxalmente aos direitos constitucionais de garantia de acesso universal a
saude e ao préprio principio da equidade, indices de mortalidade infantil, sobretudo
nos casos de cardiopatias congénitas, vém destacando as dificuldades de acesso aos
servicos de saude, sejam eles no pleito de vagas em UTI’s Neonatal, ou ainda, na
obtencéao de correcdes cirurgicas. Tal consumo estaria vinculado a oferta dos respectivos
servicos. Nessa direcéo, os servigcos de saude brasileiros, para que efetivamente se
tornem equanimes, necessitam de maior investimento sanitario. Todavia, a caréncia de
recursos o impele a atuar com o estabelecimento de prioridades. Entretanto, garantir
0 acesso universal e, simultaneamente, estabelecer essas prioridades é uma ardua
tarefa, e muitas vezes, implica em perdas. Eticamente, essa hip6tese so faria sentido,
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caso tal conduta tivesse carater transitério, e ainda sim, mesmo que temporariamente,
acarretaria adversidades aos pacientes nao selecionados.

Infelizmente, a doenca vem colecionando numeros alarmantes, contudo, antes
de numeros, essas crian¢as sao individuos portadores de direitos fundamentais, que
experimentam o ferimento de garantias constitucionais como o direito a saude, que
primordialmente, sendo um direito social, deve prestar uma resposta e delinear uma
estruturacdo coletiva para sua efetivacdo. Deste modo, ndo conseguem protecéo
sem a interdependéncia e indivisibilidade com os outros direitos, sobretudo aliado a
principios como dignidade da pessoa humana e equidade.

A despeito da cardiopatia congénita, a literatura em estudo e a Portaria n°
1.727/2017, versa que o diagnostico precoce da doengca é fundamental para o
estabelecimento de uma linha de cuidados, assim como, quando necessario, prover
correcdes cirurgicas para as criangas portadoras. No entanto, o cenario doloroso da
doenca no Brasil é a constatacdo dos dados epidemioldgicos que apontam que, das
23.000 criangas que nascem anualmente no Brasil com diagnostico de cardiopatia
congénitae necessitariam de tratamento cirurgico, 65% naotém acesso ao procedimento
indicado. Os maiores indices de defasagem encontram-se nas regides Norte e Nordeste
(93,5% e 77,4%, respectivamente) e os menores, nas regides Sul e Centro-Oeste
(46,4% e 57,4%, respectivamente). Essas criangcas evoluem com a histéria natural da
doenca e consequente elevada mortalidade e restricao de qualidade de vida, situagcéo
evitavel considerando que mais de 70% dessas criangas tém potencial de cura com o
tratamento correto. Os recursos dirigidos para o tratamento das cardiopatias congénitas
sao insuficientes, o que resulta em infortunios aos neonatos que nédo contemplados,
em tempo oportuno, com o atendimento cabivel, tdo pouco, a obtencao de vaga em
hospital especializado em intervencgao cirargica, acabam inevitavelmente vindo a 6bito,
antes de serem submetidos a cirurgia corretiva. Situacao esta, que incorre na préopria
violagcédo do direito a vida, no que concerne ao seu exercicio ativo.
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